





Self-care for families of pediatric recipients
of parental living donor liver transplants
～Self-care towards families of pediatric
recipients after transplant～











This qualitative descriptive study aimed to examine self-care performed after parental living donor liver
transplants for families of pediatric recipients.
Participants included 11 mothers of children aged ＜15 years who underwent parental living donor liver
transplants and cared for their children for more than one year after the transplant. The data collection
period was from September 2013 to January 2014. Data were collected through two semi-structured interviews.
Interviews were recorded with the approval of the participant and verbatim transcripts were analyzed by
continuous comparative analysis.
As an ethical consideration, more than one year had passed since the transplant, and thus the mothers were
in a stable mental state. After explaining to participants that there would be no disadvantage to
participating in the study and that their privacy would be ensured and personal information protected,
written informed consent was obtained.
Analysis of interview contents revealed 7 self-care related intentions and 23 self-care behaviors for the
family of pediatric recipients after transplant, as discussed below.
１.“Build a life that includes the aspect of treatment." ２.“Raise a weakened child and develop the
everyday life of the family."
３.“Promote child development while being cautious about the aggravation of liver function." ４.“Build a
life as a family with a recipient member." ５.“Family with a severely ill child is unified." ６.“Alleviate
suffering through close family interactions."
７.“Reduce disagreements amongst family members regarding medical treatment."
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７, ８]､ 生活リズムを整え維持する行動 [事例
４, ８, 10]､ 子どもに身体的な負荷をかけない









る時に､ 合わせて､ (子どもとお風呂に) 入ってた｡
(子どものテープ等) 剥がせるもの剥がして､ ちょっと














































で｡ 胆汁 (の処理) とかは苦手だったみたいで､ 自分






















[事例１, ２, ７, ８]､ 体調の変化を捉え状態
に応じて､ 家族員の状況に配慮し報告し合う行




かけに全員で外出する行動 [事例１, ２, ４,
９, 10, 11]､ 個人の時間を確保し､ きょうだい


















… (薬を) １日､ ２日飲まなくても､ すぐに拒絶反応っ
て上がるもんじゃないって言われて｡ そりゃそうだろ
うなって｡ ８度３とか５とか｡ 本人ぐったりもしてな
いし｡ 幼稚園行かないで､ 水飲んでれば､ 何とかなる｡
だったら､ 家で様子見ようかなって｣ と､ 症状と子ど




かないし｡ ある程度､ 親がしっかり､ 聴いたり見たり


























３, ５, ７～10]､ 易感染でも身体が安定すると､
子どもに集団生活の参加が必要と認識し､ 感染
を覚悟し感染や体調変化に備えた家族の生活を







続する行動 [事例１, ３, ７～10]､ 子どもの発
熱の減少､ 免疫抑制剤減量により､ 身体の安定
や体力向上を実感し､ 家族で子どもの成長を促





ぎしてね｡ …､ 首が座らなくなっちゃって｡ 体重も５
キロしかなくて｡ ほんと怖かったですよ｡ でも､ 抱っ
こはしてあげなくちゃいけないし｡ ビリルビンが少な
いから骨折しないかと余計に慎重でしたよ｡｣､ ｢最初は､






ないから､ イチかバチかみたいな｡｣､ ｢先生も､ この薬
の量で､ 肝機能これくらいだったら､ いいんじゃないっ
















して､ みんなで生活する行動 [事例１, ５, ６,
９]､ 健康を維持するために必要な感染予防や生
活習慣について家族員同士が声を掛け合い､ 出





獲得し､ 内服の時間､ 体温の見方､ 感染予防の
方法を家族の生活の中でアレンジする行動 [事
例１, ２, ５～８]､ 集団生活参加で子どもの体
が少しずつ強くなるのを感じ､ 子どもを守る生
活から､ 子どもの力を活かす生活へと生活の組














に､ 必ず､ しっかりやろう｣､ ｢お兄ちゃんたちが､ す
ごい気を付けて､ ○ちゃんを危ないからって守ってく




いた｡ ｢子どもたち自身､ 風邪をひきにくく｡ 今年､ 結


































ぱり､ ○のためですよ｡ やっぱり､ ○がかわいかった
から｡ ○を助けたかったから｡ だから､ 家族仲悪いと
ころとか､ ありましたよ｡ でも､ だったら今､ 見ない
でおく｡ でも､ それは､ すごく気持ちをコントロール
しましたね｡｣ と､ 子どもへの愛情から子どもの命や家
族の健康を守ることを第一に､ 家族が一体化して対応
していた｡ また､ ｢私と同じ様に (子どもの体調を) 見
れた｣､ ｢○が (家事をする習慣のない) パパの味噌汁




















る方法を考え､ 取り入れる行動 [事例１, ３,























たりする行動 [事例１, ２, ６, ７, 10, 11]､
幼い家族員が元気のない時には大人が語りかけ､





あって､ パパは､ もう､ 怖くて見てられないって｡ 見
てない方が怖いよと思って､ 私が対応する｡ …日中､
○に何かあっても､ (パパには) 言わない｡ 昼間連絡し
ちゃうと､ 動揺するから｡ 帰ってきて､ こうだったん
だよ｡ もう､ 症状自体は治まっているから｡ その姿を
見て､ あぁ､ っていう｣､ ｢(イライラした) 思ったこと
とかは､ すぐ言っちゃうです｡ パパが一番当たりやす
いですね｡ パパは､ うん､ うんって聞いてます｡｣ と子
どもの症状に対する不安や緊張を最小限にしたり､ 苛
立ちを解消するなど命に向き合い守る苦悩を家族で緩


























１, ４, ６, ７, 10]､ 互いの言動から子どもを
大事に思う気持ちを見出したり､ 家族の生活上､































































平林 (2009) は在宅療養の中で､ 根幹にある
家族の安定感を認識し､ 子どもの成長や変化を
認め､ 常に新しい生活を模索している家族が多





























































































が示されている (田邉, 2008､ 濱田, 2009､ 水
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